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IZVLEČEK 
Uvod: Razcep ustnice in/ali neba je ena najpogostejših prirojenih nepravilnosti v svetovnem 
merilu. Kljub pogostosti so informacije in znanje o tej prirojeni nepravilnosti staršem največkrat 
neznane, zato ob postavitvi diagnoze doživljajo velik stres, saj se njihove sanje o idealnem 
otroku porušijo. Zdravstveno osebje, ki je v stiku z družino, ko se postavi diagnoza, ima tako 
veliko vlogo v procesu sprejetja in razumevanja diagnoze ter otroka s strani celotne družine. 
Namen: Namen diplomske naloge je ugotoviti, kako diagnoza razcepa ustnice in/ali neba 
vpliva na občutke staršev do še nerojenega ali rojenega otroka, kakšne stiske in strahove 
doživljajo starši ter kakšno pomoč potrebujejo pri sprejemanju diagnoze, prilagoditve na 
otrokovo prirojeno nepravilnost in s tem zdravo družinsko osnovo za najboljši razvoj otroka. 
Metode dela: V diplomskem delu smo uporabili deskriptivno ali opisno metodo dela ter tako 
povzeli ključne ugotovitve s pomočjo pregleda literature. Pri iskanju literature smo uporabili 
časovni okvir, in sicer od leta 2005 do 2018. Literatura je bila iskana v slovenskem in predvsem 
angleškem jeziku. Podatkovne baze, v katerih smo iskali informacije, so bile DiKUL, COBISS, 
PubMed, Wiley Online Library in ScienceDirect. Rezultati: V analizo smo ključili 6 raziskav. 
Psihološki vpliv diagnoze razcepa ustnice in/ali neba na starše, ki tega ne pričakujejo, je izredno 
velik. Kaže se v visoki stopnji stresa in strahu, ki ga starši doživljajo, ko se soočajo z vsemi 
neznankami, ki jih diagnoza prinese. Starši velikokrat doživljajo občutke krivde za otrokovo 
prirojeno nepravilnost. Strahovi staršev zajemajo skrb za otroka in efektivno hranjenje, 
operacije, otrokov razvoj, težjo socializacijo in stigmatizacijo otroka. Za razumevanje in lažje 
spoprijemanje z novonastalo situacijo starši potrebujejo individualizirana svetovanja, s 
pomočjo katerih pridobijo znanje o diagnozi in negi, ki jo otrok potrebuje. V veliko pomoč 
staršem so podporne skupine, ki jih sestavljajo starši otrok s podobnimi izkušnjami. Razprava 
in zaključek: Čas prehoda v starševstvo, sprejemanje prirojene nepravilnosti otroka in priprava 
na skrb in zdravljenje otroka so izzivi, s katerimi so soočeni starši ob diagnozi razcepa ustnice 
in/ali neba. S pomočjo ustreznega svetovanja nemalo družin navaja veliko pozitivnih pridobitev 
in znanj, ki so posledica pozitivnega sprejemanja prirojene nepravilnosti. 
Ključne besede: razcep ustnice in/ali neba, priprava staršev, sprejetje diagnoze 
  
   
ABSTRACT 
Introduction: Cleft lip with or without palate is one of the most common congenital anomalies 
in the world. Despite the frequency, information and knowledge about the anomaly are often 
unknown to parents, and when their child is diagnosed with cleft lip with or without palate, 
parents experience high levels of stress, as their dreams of a perfect child vanish. Medical staff 
plays a major role in the process of coping with the diagnosis and accepting the child by the 
whole family. Purpose: The purpose of the diploma thesis was to determine, how the diagnosis 
of cleft lip with or without palate affects parents' emotions for their yet unborn or already born 
child. I`d like to determine what difficulties and fears parents experience after the diagnosis is 
defined and what kind of help they need, to accept and adjust to the diagnosis, so that they can 
create a healthy family base for the best emotional and physical development of the child. 
Methods: The descriptive method was used to write our diploma thesis. Key findings, which 
described our research questions were collected using databases such as DiKul, COBISS, 
PubMed, Wiley Online Library and Science Direct, using keywords in Slovenian and mostly 
English language.  Results: Six studies were included in the analysis. The psychological impact 
of the diagnosis of cleft lip with or without palate on parents that do not expect it is on a large 
scale. Parents often experience a feeling of guilt for the child's anomaly. The greatest fears that 
parents have are the severity of the cleft, care and feeding, surgeries, development, difficulties 
in socialization and stigmatization. To overcome initial fears and stress parents need 
individualized counseling to understand and accept the newly emerging situation, which helps 
them during the path. Supportive groups of parents that have children with similar clefts are of 
great help. Discussion and Conclusion: Transitioning to parenting, accepting the anomaly of 
the child and the preparation for care and treatment are the challenges a lot of parents face when 
the diagnosis of cleft lip with or without palate is confirmed. Despite great challenges, a lot of 
families with grown children born with a cleft describe many positive achievements and 
acknowledge that they have acquired as a result of the positive adaptation to the cleft.  
Keywords: cleft lip with or without palate, counseling, diagnosis adaptation 
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1 UVOD 
Postati starš je ena največjih in najzahtevnejših sprememb v življenjskem ciklu družine in 
predstavlja stresno in težko obdobje za večino staršev, obenem pa obdobje največjega 
pričakovanja, veselja in zagona za nova doživetja (O'Hanlon et al., 2012). Vsaka nosečnost je 
drugačna, tako kot je drugačen vsak otrok. Med nosečnostjo se lahko pojavijo zapleti. Enega 
izmed zapletov v nosečnosti predstavljajo prirojene nepravilnosti ploda, ki so diagnosticirane v 
2,5–3 % vseh rojstev. Razcep ustnice in/ali neba je ena najpogostejših prirojenih nepravilnosti 
in se v svetovnem merilu pojavlja v 0,9–2 na 1000 živorojenih otrok (Michel et al., 2013). 
Razcep je v literaturi večkrat poimenovan tudi »shiza«, v pogovornem jeziku ali starejši 
literaturi pa lahko najdemo tudi poimenovanja, kot sta zajčja ustnica in volčje žrelo (Hren Ihan, 
Kansky, 2014). V Sloveniji se je v zadnjih 25 letih rodil en otrok z razcepom ustnice in/ali neba 
na 600 živorojenih otrok (Hren Ihan, Kansky, 2014). Razcep ustnice in/ali neba označuje 
prekinitev v zgornji ustnici, čeljustnem grebenu in nebu, ter posledično deformacijo nosu. 
Nastane kot posledica motenj v združevanju embrionalnih izboklin in gub med petim in osmim 
tednom nosečnosti. Lahko se pojavi kot osamljena anomalija ali pa kot del večjih prirojenih 
nepravilnosti, ki so v določenih primerih del že znanih sindromov (Trisomija 13 in 18, 
Robinova sekvenca, CHARGE sindrom) (Bermudez et al., 2009; Michel et al., 2013). 
Diagnoza otrokove nepravilnosti, tako pred rojstvom kot po njem, pomeni za starše neznan svet 
medicinskih postopkov in terminologije, kjer številni specialisti ocenjujejo stanje njihovega 
otroka ter poskušajo napovedati njegovo prihodnost. Predstava staršev o normalni nosečnosti 
je strta in ideja o rojstvu popolnega otroka, ki ga lahko kmalu po rojstvu odpeljejo domov, se 
razblini in izgubi v njim neznani situaciji (Askelsdottir et al., 2008). Strah, obup, občutek 
krivde, žalost in žalovanje so pogosti občutki staršev ob otrokovi diagnozi razcepa ustnice in/ali 
neba (Nelson, Kirk, 2013). Zaradi napredka v ultrazvočni opremi in sposobnostih izvajalcev, 
ki jo uporabljajo, je prenatalna diagnoza vse bolj pogosta, ugotovitev razcepa ustnice in/ali neba 
pred rojstvom pa omogoča zgodnje svetovanje in informiranje staršev. Prav tako pa izpostavlja 
problem, kako nuditi čim boljšo pomoč staršem v nekaterih ključnih trenutkih, kot je misel o 
prekinitvi nosečnosti. Ustrezen in strokovno izpopolnjen program svetovanja je tako nujen za 
dobrobit otroka z razcepom ustnice in/ali neba ter njegove starše (Berggren et al., 2012). 
Berggren in sodelavci (2012) so s pregledom raziskav ugotovili, da naj bi kar nekaj staršev ob 
prejetju prenatalne diagnoze razcepa, razmišljalo o možnosti prekinitve nosečnosti pred 
svetovanjem, kasneje pa so si premislili. Prenatalno svetovanje, ki zajema ustrezne informacije 
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in čustveno podporo staršem, omogoča, da v diagnozi vidijo možnosti in ne zgolj ovire ter še 
naprej pozitivno doživljajo nosečnost (Berggren et al., 2012; Kuttenberger et al., 2010). V 
teoretičnih izhodiščih so podrobneje opisane značilnosti razcepov ustnic in/ali neba, njihov 
izvor, pojavnost, diagnosticiranje, zdravljenje in pomoč staršem ob diagnozi. V nadaljevanju 
se diplomsko delo osredotoči na pomoč, ki jo starši ob prejetju diagnoze potrebujejo, ter njihovo 
doživljanje otroka po prejetju diagnoze razcepa ustnice in/ali neba. 
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1.1 Teoretična izhodišča 
Za razumevanje razcepa ustnice in/ali neba je pomembno poznavanje anatomskih struktur ter 
embrionalnega razvoja obraza in ustne votline, saj je ne glede na visoko stopnjo pojavnosti 
znanje o razcepu ustnice in/ali neba pri zdravstvenih delavcih, predvsem pa pri starših, 
velikokrat pomanjkljivo. 
1.1.1 Embrionalni razvoj obraza in ustne votline 
Razvoj obraza pri zarodku poteka med četrtim in osmim tednom embrionalnega življenja. 
Razvije se iz dveh struktur, čelnično-nosne izbokline, iz katere se kasneje razvije srednji del 
obraza, in iz prvih dveh škržnih lokov, iz katerih se razvijejo strukture ob straneh obraza. Iz 
čelno-nosne izbokline se med drugim razvijeta nosna kost in hrustančni del nosnega pretina, 
mezoderm prvih dveh škržnih lokov pa je osnova za razvoj spodnje in zgornje čeljustnice ter 
nebne kosti (Hren Ihan, Kansky, 2014). V četrtem tednu embrionalnega razvoja so dobro vidne 
že nekatere glavne strukture obraza zarodka, kot so možgani, oči in usta (Bermudez et al., 
2009). V začetku petega embrionalnega tedna se okoli ustne jamice pojavi pet mezenhimskih 
izboklin – dve maksilarni, dve mandibularni in ena čelnično nosna izboklina. Ob straneh 
čelnično-nosne izbokline se izoblikujeta lateralna in medialna nosna guba, ki sta zasnova za 
nosno krilo, srednji del nosu, srednji del zgornje ustnice, srednji del maksile in del trdega neba 
(Hren Ihan, Kansky, 2014).  
V petem in šestem tednu pride do povečanja maksilarnih izboklin in širitve proti nosnim gubam. 
Ko se medialni nosni gubi in maksilarni izboklini zlijeta med seboj, je nastajanje obraza 
zaključeno. Tako se oblikujeta zgornja ustnica in premaksilarni del zgornje čeljusti ter nastane 
primarno nebo. Iz mandibularnih izboklin, ki se združita, nastaneta spodnja ustnica in spodnja 
čeljustnica. Vsi zgoraj omenjeni morfogenetski premiki določajo velikost in obliko ustne 
votline (Hren Ihan, Kansky, 2014). Tako enostranski razcep ustnice, ki je prikazan na Sliki 1, 
nastane zaradi neuspelega združenja medialne nosne gube in maksilarne izbokline na eni strani, 
popolni obojestranski razcep ustnice pa zaradi neuspelega združenja medialne nosne gube in 
maksilarne izbokline na obeh straneh (Bermudez et al., 2009). 
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Slika 1: Enostranski razcep ustnice (Bermudez et al., 2009, 4; CDC – Centers for Disease 
Control and Prevention, 2017). 
Sredi petega tedna se oronazalna membrana, ki ločuje vohalni jamici od primitivne ustne 
votline, raztrga in jamici se odpreta v ustno votlino. Vse do razvoja sekundarnega neba, ki 
ločuje ustno in nosno votlino, povezava ostaja. V tem času od zgoraj navzdol raste nosni pretin, 
ki se združi z nebom in nosno votlino loči v dve polovici (Hren Ihan, Kansky, 2014). Trdo in 
mehko nebo se razvijeta iz parnih ploščatih izrastkov, ki se v šestem tednu pojavita na 
maksilarni izboklini. Rasteta ob jeziku navzdol, ko pa glava raste, omogoča, da se ustno dno 
poveča in jezik dobi več prostora, tako se nebna odrastka obrneta in zavzameta položaj nad 
jezikom. Tak položaj omogoča zrast odrastkov, ki se začne v sprednjem delu in se nadaljuje 
navzad. Tako nastane mehko nebo, navzpred pa se odrastka združita s trikotnim primarnim 
nebom (Yu et al., 2009). Na stičišču primarnega in sekundarnega neba nastane odprtina, ki jo 
imenujemo incizivni foramen. Med osmim in dvanajstim tednom nebo učvrsti kostna nebna 
ploščica (Hren Ihan, Kansky, 2014). Zraščanje primarnega in sekundarnega neba, ter s tem 
ločevanje nosne in ustne votline, prikazuje Slika 2. 
 
Slika 2: Zraščanje primarnega in sekundarnega neba (Bermudez et al., 2009, 7). 
Normalni potek razvoja obraza je odvisen od medsebojnega prepletanja dveh temeljnih 
dejavnikov, genetskega zapisa za morfogenezo ter sposobnosti lokalnih tkiv za nemoten potek 
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zapletenih presnovnih korakov, ki so potrebni za množenje in preživetje celic ter programirano 
celično smrt (Hren Ihan, Kansky, 2014). 
Različne vrste orofacialnih razcepov ali shiz so najpogostejše prirojene nepravilnosti 
maksilofacialnega področja. Shiza, kot večkrat poimenujemo razcep, lahko označuje razcep v 
zgornji ustnici, čeljustnem grebenu, trdem nebu, mehkem nebu ali uvuli (Hren Ihan, Kansky, 
2014). Kompleksnost razcepa ustnice in/ali neba variira med posamezniki in je lahko 
asimetrična. Veliko različnih stopenj razcepa kaže na to, da se neuspeli stiki odrastkov oziroma 
skupin celic lahko pojavijo kadarkoli v času med četrtim in osmim tednom embrionalnega 
razvoja, prej kot se pojavi napaka, bolj huda je prizadetost (Bermudez et al., 2009). Kasnejša 
izpostavljenost nosečnice in ploda različnim škodljivim dejavnikom nima vpliva na nastanek 
razcepa ustnice in/ali neba (Hren Ihan, Kansky, 2014). 
1.1.2 Etiologija 
V večini primerov vzrok za nastanek razcepa ustnice in/ali neba ni jasno znan. Lahko so to 
kromosomske napake ali pa trajni okoljski dejavniki, ki vplivajo na dolga obdobja razvojnega 
procesa. Lahko pa genetski in okoljski dejavniki vplivajo le na proces, ki poteka ob določenem 
času embrionalnega razvoja. Tako so morfološko enake orofacialne nepravilnosti lahko 
posledica bistveno različnih vzročnih dejavnikov (Hren Ihan, Kansky, 2014). V primeru, da se 
razcep ustnice in/ali neba pojavlja brez dodatnih prirojenih nepravilnosti, najverjetneje na 
nastanek vpliva več dejavnikov (Michel et al., 2013). Genetski dejavniki, ki vplivajo na 
nastanek razcepa, kljub dolgoletnim študijam in raziskavam še vedno ostajajo slabo opredeljeni, 
saj ni jasno, koliko genov naj bi nadzorovalo tveganje za nastanek razcepa, oziroma kakšen je 
njihov vpliv na razvoj orofacialnih razcepov (Beaty et al., 2016). Razcepi obraza spadajo v 
skupino bolezni, ki so pogojene z več dejavniki, za nastanek katerih ne zadostuje le ena sama 
mutacija v genomu, pač pa je za to odgovornih več mutacij v genih in/ali vpliv okolja. 
Verjetnost, da se bolezen ponovi v družini, kjer sta oba starša zdrava, je tako 1–5 odstotna 
(Peterlin, Brezigar, 2004). Sorodniki bolnikov z razcepom obraza, imajo visoko relativno 
tveganje v primerjavi s tveganjem pri splošni populaciji. Navajajo strmo zmanjšanje tveganja 
za ponovitev razcepa, z naraščanjem 'genetske razdalje' v sorodstvu (Beaty et al., 2016). Med 
okoljske vplive spadajo različna zdravila (glukokortikoidi in protiepileptična zdravila), 
presežek ali pomanjkanje vitaminov (cink, vitamin A in folna kislina), prehranski primanjkljaj,  
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infekcijske okužbe matere v obdobju embriogeneze (rdečke, herpes, citomegalija in 
toksoplazmoza), presnovne motnje pri materi (sladkorna bolezen in ketonurija), hipoksija, 
kajenje in velike količine zaužitega alkohola (Hren Ihan, Kansky, 2014). Bermudez in sodelavci 
(2009) poudarjajo, da povzroča jemanje protiepileptičnih zdravil med nosečnostjo povečano 
tveganje za prirojene nepravilnosti ploda. Tako je pri nosečnicah, ki jemljejo ta zdravila, kar 
10-krat večja možnost, da bodo rodile otroka z razcepom ustnice in/ali neba, kot pri nosečnicah, 
ki tega zdravila ne jemljejo. Pomemben dejavnik pri nastajanju razcepov ustnice in/ali neba so 
tudi organska topila ter izpostavljenost različnim oblikam rentgenskega žarčenja v razmeroma 
visokih odmerkih (Hren Ihan, Kansky, 2014). Nadomestki folne kisline v prvih štirih mesecih 
nosečnosti zagotovijo pomembno obrambo poti napakam srčno žilnega sistema, nevralne cevi 
in zmanjšajo pojavnost razcepa ustnice in/ali neba (Bermudez et al., 2009). Čeprav je varovalna 
vloga folne kisline večja v preprečevanju napak nevralne cevi, pozitivne vloge na razvoj obraza 
in ustne votline ne gre zanemariti (Bermudez et al., 2009, Yu et al., 2009).  
Razcepi ustnic in/ali neba se  lahko pojavljajo kot osamljeno stanje ali pa kot del sindroma 
(Michel et al., 2013). V svetovnem merilu je 30 % primerov razcepov ustnice in/ali neba 
sindromskih, 70 % pa nesindromskih. Razdelitev razcepov ustnic in/ali neba na sindromske in 
nesindromske je pomembna, saj se nesindromski le redko ponovijo v isti družini (možnost 
ponovitve le od 2 do 6 %), velika večina sindromskih razcepov, je močno povezana s 
specifičnimi genskimi mutacijami, ki imajo večje tveganje dedovanja  (Bermudez et al., 2009). 
Ko je razcepu ustnice in/ali neba pridružena še vsaj ena prirojena nepravilnost, ki ni povezana 
z razcepom, je ta sindromski (Venkatesh, 2009). Največkrat pridružene anomalije so srčnožilne 
in mišičnoskeletne napake, dismorfije obraza in anomalije v genitourinarnem sistemu 
(Hodgkinson et al., 2005).  
Sindromi, pri katerih je velikokrat prisoten tudi razcep ustnice in/ali neba, so trisomija 13 
(Patauov sindrom, ki prizadene 1/12 – 14000 živorojenih otrok, prisotne so prirojene 
nepravilnosti možganov, srednje linije obraza, nog, spolovila in srčne napake), trisomija  18 
(Edwardsov sindrom, se pojavi pri 1/8000 živorojenih otrok, ti so ob rojstvu majhni za svojo 
gestacijsko starost, prisotna je hipotonija mišic, hipoplazija čeljusti, nizka lega oči, kratka 
prsnica, deformacija stopal in značilna oblika pesti, kjer sta drugi in peti prst roke skrčena preko 
tretjega in četrtega prsta), Pierre Robinova sekvenca (kjer zaradi premajhne čeljustne rasti jezik 
ne prevzame ustreznega mesta v ustni votlini in tako se trdo in mehko nebo nepravilno zraščata, 
kot posledica pa nastane palatoshiza), CHARGE sindrom (skupno pojavljanje naslednjih 
7 
 
nepravilnosti: atrezija hoan, kolobom očesa, srčne napake, duševna manj razvitost, 
nepravilnosti ušes in hipoplazija spolovila), velokardiofacialni sindrom (nastane zaradi delecije 
genov, ki so vključeni v embrionalno migracijo, ter razvoj škržnih žepov in lokov, ki vodi v 
razvojne posebnosti obraza, med drugim tudi palatoshizo), Van de Woude sindrom (VDWS), 
Treacher Collins sindrom (poleg shize so prisotne še mikrognatija, prizadet sluh, nerazvite 
ličnice, malformirana ušesa, navzdol povešene oči in spuščen stranski del spodnjih vek), 
Apertov sindom (shizi so pridružene še prirojene nepravilnosti lobanje, ki je v predelu čela 
visoka in izbočena, zadaj pa ploska, široko ležeče oči, pogoste so težave z dihanjem in 
sindaktilija rok in nog) in medialna obrazna displazija (Kržišnik et al., 2014; Michel et al., 2013; 
Venkatesh, 2009; Bermudez et al., 2009). 
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1.1.3 Klasifikacija razcepov ustnice in/ali neba 
Leta 1967 je Mednarodno združenje za plastično in rekonstruktivno kirurgijo sprejelo 
klasifikacijo razcepov ustnice in/ali neba, ki z nekaj nadgradnjami velja še danes (Broadbent et 
al., 1969, cit. po Allori et al., 2017). Delitev temelji na embrionalnem razvoju in tako razcepe 
razdeli v štiri skupine (Hren Ihan, Kansky, 2014).  
1. skupina:  
Z embriološkega vidika zajema shize oziroma razcepe primarnega neba. Pri otrocih vidimo 
razcep ustnice (cheiloschisis) ali ustnice in čeljustnega grebena (cheilognatoschisis) na eni ali 
obeh straneh (unilateralis, bilateralis). Prekinitev tkiv se lahko kaže v komaj nakazani brazdi 
v ustnici ali čeljustnem grebenu, v najhujšem primeru pa v popolni prekinitvi krožne ustne 
mišice ali čeljustnega grebena (Hren Ihan, Kansky, 2014; Koželj, 2015). 
2. skupina: 
Zajema shize oziroma razcepe primarnega in sekundarnega neba. Pri otrocih opazimo razcep 
ustnice, čeljustnega grebena in neba na eni (cheilognatopalatoschisis uniliteralis) ali obeh 
straneh (cheilognatopalatoschisis bilateralis). Ustnica in čeljustni greben se delita enako kot 
pri prvi skupini, nebo pa po nebnem šivu, a pri enostranskih razcepih tako, da je na strani, ki ni 
prizadeta, v večini primerov nosni pretin združen z nebnim odrastkom. Pri obojestranskem 
razcepu se nebna odrastka ne dotikata nosnega pretina (Hren Ihan, Kansky, 2014; Koželj 2015). 
3. skupina: 
V skupino so uvrščeni razcepi, pri katerih je prizadeto samo nebo (palatoschisis). Z 
embriološkega pogleda so izolirane palatoshize shize sekundarnega neba. Širijo se v nebo 
oziroma od zadaj naprej in lahko obsegajo več stopenj, vse od razcepljene uvule do popolne 
palatoshize, ki sega vse do incizivnega foramna (Hren Ihan, Kansky, 2014; Koželj, 2015). 
4. skupina: 
V četrti skupini so združene redke oblike razcepov na drugih delih obraza (schisis obliqua, 
schisis mediana in schisis horisontalis) (Hren Ihan, Kansky, 2014). 
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Slika 3: Klasifikacija razcepov ustnice in/ali neba. a) Enostranska heilognatoshiza; b) 
obojestranska heilognatoshiza; c) enostranska heilognatopalatoshiza; d) obojestranska 
heilognatopalatoshiza; e) palatoshiza (Glavič, 2018, 4). 
1.1.4 Epidemiologija 
V Sloveniji se letno rodi med 30 in 50 otrok z eno od vrst orofacialne shize.  Incidenca skozi 
leta niha in se spreminja, strokovnjake pa skrbi njeno naraščanje (Hren Ihan, Kansky,2014). 
Povečanje incidence je lahko posledica boljše dokumentacije in diagnostike ter zmanjšane 
neonatalne umrljivosti, zaradi katere marsikateri razcep ustnice in/ali neba v preteklosti ni bil 
zabeležen (Hodgkinson et al., 2005). Najnižja letna incidenca je bila zabeležena v letu 2000, ko 
je znašala 1,1 promila, najvišja pa leta 1994, ko je znašala 2,31 promila (Koželj, 2015). V 
Sloveniji beležimo najvišji delež shiz sekundarnega neba (39 %), sledijo shize primarnega in 
sekundarnega neba (35 %), nato  primarnega neba (25 %) in 1 % redkih oblik (Hren Ihan, 
Kansky, 2014). Tako kot je incidenca drugačna v različnih državah, predelih sveta in  pri 
različnih rasah, se razlikuje tudi po regijah. Najvišjo incidenco v Sloveniji beležimo na območju 
Murske Sobote in Celja, najmanjšo pa na območju Novega mesta (Hren Ihan, Kansky, 2014).  
Incidenca razcepov ustnic in/ali neba se razlikuje glede na raso, geografski izvor, spol in socio-
ekonomski status. Večja incidenca razcepa ustnice in/ali neba je beležena pri novorojenčkih 
moškega spola (Hodgkinson et al., 2005).  Najpogostejša vrsta razcepa v večini rasnih skupin 
je razcep ustnice in neba, razširjenost razcepa ustnice pa variira tako v posameznih rasah, kot 
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tudi med njimi (Hodgkinson et al., 2005). Tako največjo pojavnost razcepa ustnice in/ali neba 
najdemo med Azijci in Ameriškimi Indijanci (1 otrok/400 –500 živorojenih otrok), sledijo 
Evropejci z nekoliko nižjo stopnjo (1 otrok/1000 živorojenih otrok) in Afričani z najnižjo 
stopnjo incidence (1 otrok/2500 živorojenih otrok) (Taib et al., 2015). Mossey in sodelavci 
(2009) navajajo, da najvišje odstotke pojavnosti razcepa ustnice ali neba beležijo v Latinski 
Ameriki in Aziji, najnižje pa v Izraelu, Južni Afriki in Južni Evropi. Razcep ustnice se 
najpogosteje pojavlja v Kanadi in severnih delih Evrope, najredkeje pa v Latinski Ameriki in 
Južni Afriki. Razmerje pojavnosti enostranskih shiz, v primerjavi z obojestranskimi znaša 4 : 
1, enostranske shize pa večkrat najdemo na levi strani obraza, kot na desni (Hodgkinson et al., 
2005). Dodatne preiskave otrok z razcepom so pokazale, da ima kar 18 % otrok pridružene še 
dodatne nepravilnosti, 17 % teh otrok prihaja iz družin, kjer se je razcep že pojavljal. Verjetnost 
za rojstvo otroka z razcepom je 20 do 25-krat večja, če ima razcep eden od staršev ali če imata 
starša brez te prirojene nepravilnosti že enega otroka z razcepom ustnice in/ali neba. Tako se z 
naraščanjem števila družinskih članov s shizo verjetnost za rojstvo otroka z enako 
nepravilnostjo povečuje (Hren Ihan, Kansky, 2014). 
1.1.5 Diagnosticiranje 
Vse od leta 1980 prenatalno prepoznavo razcepa ustnice in/ali neba omogoča transabdominalni 
ultrazvok v času nosečnosti (Michel et al., 2013). Preiskovanje ploda s pomočjo ultrazvoka 
omogoča diagnosticiranje prirojenih napak navadno v dvajsetem tednu nosečnosti, saj je to čas, 
ko je s pomočjo ultrazvoka pregledana morfologija ploda (Hren Ihan, Kansky, 2014). Prirojene 
malformacije so diagnosticirane v 2,5 do 3 % rojstev, med katerimi je ena najpogostejših 
diagnoz razcep ustnice in/ali neba (Michel et al., 2013). Uspešnost antenatalnega ultrazvočnega 
odkrivanja temelji na več faktorjih, kot so gestacijska starost, incidenca orofacialnih 
nepravilnosti v preučevani populaciji, kontrolne metode (ali je pregled plodovega obraza 
vključen v protokol standardnega ultrazvoka), kompleksnost razcepa, prisotnost dodatnih 
malformacij in usposobljenost osebe, ki izvaja ultrazvočno preiskavo. Stopnja uspešnosti 
diagnostike, ki jo omenja literatura, se giblje med 9 in 74 odstotki. Posebej zahtevna je 
predvsem ugotovitev razcepa neba brez pridruženega razcepa ustnice, pri kateri literatura 
navaja skoraj ničelno stopnjo odkrivanja v antenatalnem obdobju (Michel et al., 2013). Zaradi 
napredka v ultrazvočni opremi in sposobnostih izvajalcev, ki jo uporabljajo, je prenatalna 
11 
 
diagnoza vse bolj pogosta. Identificiranje razcepa ustnice in/ali neba pred rojstvom omogoča 
zgodnje svetovanje in predajanje informacij staršem (Berggren et al., 2012). 
Potencialne prednosti zgodnjega diagnosticiranja vključujejo psihološko pripravo bodočih 
staršev, možnost izobraževanja staršev, načrtovano neonatalno oskrbo, pripravo na hranjenje 
otrok, možnost za odkrivanje morebitnih dodatnih nepravilnosti, možne kromosomske študije 
in v nekaterih primerih tudi možnosti za odločitev staršev o morebitni prekinitvi nosečnosti. 
Glavne slabosti zgodnjega diagnosticiranja pa so čustveno breme in šok, ki lahko zmotita srečno 
nosečnost, nemogoča prenatalna terapija in zdravljenje ter možna nenatančnost diagnoze 
(Nusbaum et al., 2008).  
1.1.6 Zdravljenje 
Glede na opredeljeno skupino razcepa ustnice in/ali neba sta v različni meri združeni ustna in 
nosna votlina, kar lahko predstavlja v prvih korakih veliko težavo tako pri hranjenju, kot pri 
nadaljnjem življenju. Zato je primarno kirurško zdravljenje usmerjeno k čim boljši funkcionalni 
in estetski rehabilitaciji. Končni cilj kirurškega zdravljenja je zagotoviti otroku čim bolj 
pravilno oblikovano ustnico in nos, dovolj dolgo mehko nebo, ki zagotavlja polno nebnožrelno 
zaporo in vodotesno razdeljeno ustno in nosno votlino, ki preprečuje zahajanje tekočin preko 
ust v nos (Hren Ihan, Kansky, 2014). Predoperacijska čeljustnoortopedska priprava lahko v 
prvih nekaj mesecih po rojstvu zmanjša anatomske odklone. Tako kmalu po rojstvu po 
individualnem odtisu zgornje čeljusti izdelajo tanko akrilatno ploščico, ki prekrije nebo in 
čeljustni greben ter razdeli nosno in ustno votlino, hkrati pa z opornikom, ki je del ploščice, 
privzdigne in podpre prizadet del nosu. Ploščica omogoča lažje hranjenje, prepreči vrivanje 
jezika v razcep in ima pozitiven vpliv na kasnejši razvoj govora (Hren Ihan, Kansky, 2014, 
Koželj, 2008). Ko razcep zajema tudi ustnico, se prekinjena dela ustnice približa s pomočjo 
tankega traku obliža. Predoperativna čeljustnoortopedska priprava se izvaja vse do prve 
operacije (Koželj, 2008).  
V Sloveniji je zdravljenje otrok z orofacialnimi shizami omejeno na en center in organizirano 
timsko. Otroci, ki so v Sloveniji rojeni z razcepom v orofacialnem predelu, so obravnavani v 
Kliničnem centru v Ljubljani, na oddelku za maksilofacialno in oralno kirurgijo, ki deluje že 
več kot pol stoletja (Koželj, 2008). V zdravniški tim so, podobno kot v tujini, vključeni 
neonatolog, maksilofacialni kirurg, foniater, otolog, logoped, ortodont, po potrebi pa še genetik, 
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pedontolog, psiholog in protetik (Hren Ihan, Kansky, 2014; Capone, Sykes, 2007). Pri letni 
incidenci med 30 in 50 primeri ter veliki morfološki raznolikosti orofacialnih razcepov taka 
organiziranost zagotavlja edini način za kakovostno in celostno zdravljenje (Hren Ihan, Kansky, 
2014; Koželj, 2008).  
Ključnega pomena pri zdravljenju je tudi sodelovanje staršev, ki sodelujejo z zdravniki in 
natančno izpeljujejo njihova navodila (Hren Ihan, Kansky, 2014; Koželj, 2008). Sprotna 
računalniška registracija otrok z razcepom, ki poteka že od leta 1988, omogoča dobro 
načrtovanje operacij, saj ima vsak razcep uveljavljene korake zdravljenja in tako je že ob prvem 
obisku družine v maksilofacialnem centru staršem mogoče povedati, pri kateri starosti bo imel  
otrok operacijo (Koželj, 2015). Potek zdravljenja razdelimo na primarno zdravljenje, ki je 
prikazano v Tabeli 1, zdravljenje funkcionalnih motenj in sekundarno zdravljenje, ki odpravi 
morebitne napake, ki so ostale po primarnem kirurškem zdravljenju (Hren Ihan, Kansky, 2014). 
Razdelitev shiz Potek zdravljenja 
Shize 1. skupine • operacija ustnice in čeljustnega grebena pri 6 mesecih ali v dveh 
korakih, v 6. in 15. mesecu starosti; 
• podaljšanje kolumele (kožno-hrustančni stebriček, ki ločuje nosnici) 
do vstopa v šolo; 
• po potrebi predoperacijska čeljustnoortopedska priprava. 
Shize 2. skupine Enostranski razcep: Operacija ustnice v 6. mesecu, mehkega neba pri 1 
letu, ter zapora čeljustnega grebena in trdega neba med 2. in 3. letom 
starosti. 
Obojestranski razcep: Zdravljenje, odvisno od odziva na 
čeljustnoortopedsko pripravo pred posegom: 
• Dober odziv (zmanjšanje razcepa med premaksilo in stranskim delom 
čeljustnega grebena): poprava celotne ustnice in čeljustnega grebena z 
enim posegom v 6. mesecu starosti. Operacija trdega in mehkega neba 
hkrati pri 1 letu. 
• Slabši odziv: Rekonstrukcija ustnice v dveh korakih, pri 6. mesecu in 
18 mesecih. Rekonstrukcija mehkega neba pri 1 letu in trdega neba pri 
2 letih in pol. 
Shize 3. skupine • Operacija pri dveh letih in pol, če so prisotne težave zaradi 
neustreznega delovanja Evstahijeve troblje, pa že prej. 
Tabela 1: Primarno zdravljenje razcepa ustnice in/ali neba (povzeto po Hren Ihan, Kansky, 
2014). 
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Najpogostejše funkcionalne motnje, pridružene razcepom, so motnje pri hranjenju, govoru, 
sluhu ter izraščanju in razporeditvi zob (Hren Ihan, Kansky, 2014).  
Dojenje je običajno oteženo, saj otrok ne more zatesniti kolobarja bradavice. Gibanje mišičnih 
struktur, ki jih otrok uporablja pri dojenju, pozitivno vpliva na razvoj otrokovega obraznega in 
ustnega mišičja, zmanjšuje vnetja srednjega ušesa in omogoča nenutritivno sesanje (Felc, 
2008). Dojenje ni izključeno pri vseh oblikah razcepov, saj novorojenci s heiloshizo, nekaterimi 
oblikami heilognatoshiz in nekaterimi shizami mehkega neba lahko ustvarijo dovolj vakuma 
pri sesanju (Hren Ihan, Kansky, 2014). Pri novorojencih z razcepom ustnice dojenje največkrat 
uspe. Mati s pomočjo prijema v obliki črke C, s pomočjo dojkinega tkiva zapre razcep in 
omogoči ustvarjanje potrebnega podtlaka v ustih otroka (Felc, 2008). Pri novorojencih, kjer 
sesanje ni možno, dojenje nadomeščajo dude s primerno veliko odprtino, ki omogočajo otroku 
potreben iztis tekočine. (Hren Ihan, Kansky, 2014). 
Prevodna naglušnost nizke do srednje stopnje je pogosta diagnoza otrok, ki imajo z razcepom 
prizadeto nebo (Hren Ihan, Kansky, 2014). Največkrat je pri pregledu ušes patološki izvid 
serozni izliv v srednje uho, ki se ob zakasnelem zdravljenju kasneje kaže kot ponavljajoče se 
vnetje ušes. Vnetja ušes najdemo pri kar 97 % otrok z razcepom neba (Taib et al., 2015).  Otroci 
rojeni z razcepom ustnice in/ali neba imajo tudi večjo možnost za razvoj nepravilnih vzorcev 
govora (Hodgkinson et al., 2005).  
Vzroki za artikulacijske motnje, ki so lahko prisotne pri otroku z razcepom, so naglušnost, ki 
ovira govorni razvoj, kratka, brazgotinasta ali slabo gibljiva zgornja ustnica, čeljustne in zobne 
nepravilnosti, nepravilna dolžina, lega in gibljivost operiranega mehkega neba ter lega in 
gibljivost jezika. Obravnava pri specialistih, kot so foniatri, otologi in logopedi, se začne pri 
starosti treh let in se praviloma konča do vstopa v šolo (Hren Ihan, Kansky, 2014).  
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2 NAMEN 
Namen diplomskega dela je preučiti literaturo s področja razcepov ustnice in/ali neba in 
predstaviti njihove značilnosti, občutke staršev in svetovanje ob prejetju diagnoze oziroma 
odkriti, kakšno pomoč in katere informacije starši in družina potrebujejo za dobro prilagoditev 
situaciji oziroma za psihološko pripravo na rojstvo otroka s to prirojeno napako. 
V diplomski nalogi smo si zastavili sledeča raziskovalna vprašanja: 
1. Ali ima diagnoza razcepa ustnice in/ali neba pri otroku negativen vpliv na občutke 
staršev do nerojenega/rojenega otroka? 
2. Kakšne stiske doživljajo starši ob antenatalni oziroma postnatalni diagnozi razcepa 
ustnice in/ali neba? 
3. Kakšno podporo lahko zdravstveni delavci nudimo staršem pred rojstvom/ob rojstvu 
otroka z razcepom ustnice in/ali neba? 
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3 METODE DELA 
V diplomskem delu je bila uporabljena deskriptivna oziroma opisna metoda dela. Z zbiranjem, 
pregledovanjem in kritičnim izborom literature v slovenskem in angleškem jeziku so bili 
izbrani najustreznejši viri za uporabo v diplomskem delu.  
Vire smo našli s pomočjo iskalnih baz DiKUL, COBISS, PubMed,, Wiley Online Library in 
ScienceDirect. Ključne besede, ki so bile uporabljene za iskanje ustreznih člankov, so bile v 
slovenščini   »razcep ustnice in/ali neba«, »razcep ustnice in neba«, »razcep ustnice«, »razcep 
neba«, »shiza«, »pomoč staršem«, »sprejemanje diagnoze«, »svetovanje«, »psihološka  
priprava«, »starši in razcep ustnice in/neba« , v angleščini pa, »cleft lip with or without palate«, 
»cleft lip and palate«, »cleft lip«, »cleft palate«, »parental support«, »diagnosis adaptation«, 
»counseling«, »psychological support«, »parents and cleft lip with or without palate diagnosis«.  
Pregledana in uporabljena je bila najnovejša literatura, ki je bila umeščena v časovni okvir med 
letoma 2005 in 2019. Ob natančnem pregledovanju raziskav smo zaradi vsebinske 
pomembnosti v teoretična izhodišča in razpravo vključili tudi manjšo količino literature, ki je 
bila izdana pred letom 2005. Slika 4 prikazuje potek raziskovanja.
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Slika 4: Diagram poteka raziskovanja (povzeto po Moher et al., 2009). 
Pregled celotnih abstraktov. 
n = 885 
Število uporabljenih 
prispevkov za izdelavo 
diplomskega dela. 
n = 37 
Pregled celotnih prispevkov. 
n =  84 
Pregled naslovov člankov. 
n = 1358 
 Število izključenih zadetkov zaradi jezika 
objave (ni slovenščina ali angleščina). 
n =473 
Število izključenih zadetkov zaradi 
omejitve leta objave. 
n = 801 
Število izključenih zadetkov zaradi 
podvojitve ali  neustreznosti potrebam 
diplomskega dela. 
n = 47 
Število vseh najdenih 
zadetkov na podatkovnih 
bazah. 
n =  3287 
Število izključenih zadetkov zaradi 
nedostopnosti do celotnega članka. 
n =  1929 
Število izključenih zadetkov, katerih 
vsebina ni zajemala zahtev rezultatov. 
n = 31 
Končno število uporabljenih 
prispevkov v rezultatih 
diplomskega dela. 
n = 6 
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4 REZULTATI 
V končni nabor raziskav za pregled literature je bilo zajetih 6 študij, ki so bile objavljene med 
letoma 2005 in 2016. Študije so bile izvedene v različnih državah (Velika Britanija, Združene 
države Amerike, Švica in Švedska). Metodološki pristopi v raziskavah so večinoma kvalitativni 
(Zeytinoglu et al., 2016; Berggren et al., 2012; Stone Bishop et al., 2010; Nusbaum et al., 2008; 
Martin, 2005), a zajemajo tudi kvantitativne aspekte, saj so v okviru vprašalnikov in anket 
uporabljene ocenjevalne lestvice (Berggren et al., 2012; Kuttenberger et al., 2010). V dveh 
raziskavah so za zbiranje podatkov uporabili odprti intervju (Nusbaum et al., 2008; Martin, 
2005), v eni vprašalnik (Berggren et al., 2012) in v eni diskusijo (Stone Bishop et al., 2010). 
Kuttenberger in sodelavci (2010) so uporabili kvantitativno metodo raziskovanja – 
retrospektivno presečno študijo, Zeytinoglu in sodelavci (2016) pa deskriptivno metodo 
kvalitativne študije. Rezultati raziskav tako zajamejo statistične podatke ter tudi opise 
doživljanja staršev v težkem obdobju sprejemanja prirojene anomalije njihovega otroka. 
Pomembnejše lastnosti študij, zajetih v diplomskem delu, so predstavljene v Tabeli 3.   
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Študija Država Metoda Obdobje Vzorec Namen/raziskovalna 
vprašanja 
Ključne ugotovitve 
Berggren et al. 
(2012) Prenatal 
compared with 
postnatal cleft 
diagnosis: What 
do parents 
think? 
Švedska Kvalitativna 
študija 
(vprašalnik) 
2006–2010 82 staršev 
otrok z 
razcepom 
ustnice in/ali 
neba. 
Oceniti, kaj družine, ki 
so prejele diagnozo 
prenatalno, in družine, ki 
so diagnozo prejele 
postnatalno, menijo o 
svetovanju. 
Starši izražajo pozitivna 
mnenja o prenatalnem 
svetovanju. Starši otrok, ki 
so bili diagnosticirani ob 
rojstvu, si želijo, da bi za 
razcep izvedeli prenatalno, 
kar bi omogočilo boljšo 
pripravo. Stiki s starši s 
podobnimi izkušnjami bi 
izboljšali njihovo situacijo. 
Kuttenberger et 
al. (2010) Initial 
counselling for 
cleft lip and 
palate: Parents' 
evaluation, 
needs and 
expectations. 
Švica Retrospektivna 
presečna študija 
Ni podatka 73 staršev 
otrok z 
razcepom 
ustnice in/ali 
neba.  
Odkrivanje potreb, 
pričakovanj in 
doživljanje prvega 
svetovanja o razcepu 
ustnice in/ali neba s 
strani staršev. 
Prvo svetovanje staršem 
ima veliko vlogo v pripravi 
staršev na rojstvo otroka z 
razcepom ustnice in/ali 
neba, saj tako starši 
navežejo stik z 
maksilofacialnim timom, 
prejmejo preverjene 
informacije ter s strokovno 
pomočjo premagajo 
strahove in negativna 
čustva. 
Martin (2005) 
Prenatal cleft lip 
and palate 
Velika 
Britanija 
Kvalitativna 
študija (odprti 
intervju) 
Ni podatka 10 staršev 
otrok s 
prenatalno 
diagnozo   
Oceniti, ali so 
informacije in podpora, 
namenjena staršem, 
ustrezne in v pomoč, 
Starši izražajo največjo 
potrebo po natančni 
diagnozi, hitri napotitvi k 
maksilofacialnemu timu, 
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programme – 
phase1. 
razcepa ustnice 
in/ali neba. 
raziskati občutje staršev 
o nosečnosti in njihovem 
otroku ter odkriti poti 
izboljšave pomoči za 
starše. 
podporo zdravstvenih 
delavcev, informacije, 
podprte s slikovnim 
gradivom, in čim bolj 
natančen načrt poteka 
zdravljenja in nege za 
njihovega otroka. 
Nusbaum et al. 
(2008) A 
Qualitative 
description of 
receiving a 
diagnosis of 
clefting in the 
prenatal of 
postnatal period. 
Združene 
države 
Amerike 
Kvalitativna 
deskriptivna 
študija (odprti 
intervju) 
2005 20 staršev 
otrok z 
razcepom 
ustnice in/ali 
neba. 
Bolj natančno 
razumevanje izkušenj 
staršev ob prenatalni ali 
postnatalni diagnozi 
razcepa ustnice in/ali 
neba. 
Način prejetja diagnoze je 
bil za starše bolj pomemben 
kot čas prejetja diagnoze. 
Diagnoza mora biti 
sporočena s spoštovanjem 
in občutkom, nadaljnje 
informacije pa nudene 
takoj, skupaj z napotilom k 
maksilofacialnemu timu. 
Prenatalna diagnoza 
staršem predstavlja čas za 
prilagoditev in svetovanje. 
Stone Bishop et 
al. (2010) 
Improving 
quality of life of 
children with 
oral clefts: 
Perspectives of 
parents. 
Združene 
države 
Amerike 
Kvalitativna 
študija 
(diskusija) 
Ni podatka 20 staršev 
otrok z 
razcepom 
ustnice in/ali 
neba. 
Dejavniki, ki v izbranih 
mejnikih vplivajo na 
kakovost življena otrok z 
orofacialnim razcepom in 
njihovih staršev. 
Starši poudarjajo dejavnike, 
ki vplivajo na kvaliteto 
življenja družin otrok z 
razcepom ustnice in/ali 
neba. Zajemajo način in 
ravnanje ljudi ob diagnozi, 
izražajo zgodnjo potrebo po 
podpori in verodostojnih 
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informacijah, empatijo in 
dobro socialno okolje. 
Zeytinoglu et al. 
(2016) Fathers 
of children born 
with cleft lip and 
palate: Impact of 
the timing of 
diagnosis. 
Združene 
države 
Amerike 
Deskriptivna 
kvalitativna 
študija 
2013  17 očetov 
otrok z 
razcepom 
ustnice in /ali 
neba. 
Raziskati, kako čas 
postavitve diagnoze 
razcepa ustnice in/ali 
neba (prenatalno ali 
postnatalno) vpliva na 
prilagoditev in sprejetje 
diagnoze s strani očetov. 
Očetje v veliki meri razcep 
ustnice in/ali neba kljub 
začetnemu šoku vidijo kot 
kozmetično napako, ki je 
popravljiva. Glavne razlike 
so se pojavile na področju 
skrbi glede na čas diagnoze. 
Pri prenatalni diagnozi so 
očetje izražali skrbi glede 
nevroloških funkcij otroka 
in resnost razcepa, pri 
postnatalni diagnozi pa 
skrbi glede zakasnelega 
govora in razvoja. 
 
Tabela 2: Pregled izbranih študij  in njihove karakteristike
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4.1 Vpliv diagnoze na občutke staršev do nerojenega ali rojenega 
otroka 
Pogosto starši občutijo veliko razočaranje, ko njihova pričakovanja o popolnem otroku zaradi 
diagnoze prirojene nepravilnosti zbledijo in iščejo razloge za nepravilnost v svojih dejanjih. 
Psihološki vpliv rojstva otroka z razcepom ustnice in/ali neba na starše, ki tega ne pričakujejo, 
je izredno velik. Poleg čustvenega stresa, ki spremlja izgubo ideala popolnega otroka, ki je 
zasidran v mislih staršev, se morajo starši spopasti z realnim stanjem otrokove prirojene 
nepravilnosti, svojimi strahovi in žalostjo ter dejstvom, da jih otrok potrebuje bolj kot kadarkoli 
(Stone Bishop et al., 2010).  
Zeytinoglu in sodelavci (2016) v svoji raziskavi predstavljajo odzive očetov na postavljeno 
diagnozo razcepa ustnice in/ali neba. Vzorec 17 očetov so sestavljali očetje, ki so prejeli 
prenatalno diagnozo (10 očetov), in očetje, ki so za razcep izvedeli po rojstvu otroka (7 očetov). 
Očetje v obeh skupinah so ob prejetju diagnoze doživljali občutke šoka, skrbi in žalosti, dva sta 
navajala občutke krivde za otrokovo prirojeno nepravilnost. Kljub začetnemu šoku in skrbem 
so očetje nepravilnost opisali kot kozmetično napako in nekaj, kar je popravljivo (Zeytinoglu 
et al., 2016). Vpliv diagnoze razcepa ustnice in/ali neba na starše se močno razlikuje, nekateri 
prirojeno napako sprejmejo hitro, drugi težje in v daljšem obdobju. Nekateri starši  otrokov 
razcep ustnice in/ali neba popolnoma sprejmejo, drugi pa svojega otroka ne morejo niti 
pestovati (Stone Bishop et al., 2010). V raziskavi, ki so jo izvedli Zeytinoglu in sodelavci 
(2016), so v primerjavi s prenatalno skupino očetje, ki so za diagnozo razcepa izvedeli šele po 
rojstvu, kazali v krajšem obdobju bolj pozitivno prilagoditev in bolj pozitiven pogled na otroka 
z diagnozo, kljub temu da jih je diagnoza presenetila. Kljub velikemu šoku in času, ki so ga 
potrebovali za sprejetje diagnoze, je nad čustvi žalosti in skrbi prevladal očetovski nagon in 
tako diagnoza razcepa ustnice in/ali neba ni negativno vplivala na njihova čustva do 
novorojenega otroka. Izkušnja diagnoze razcepa jim je pomagala uvideti velike sposobnosti 
premagovanja ovir vseh njihovih družinskih članov ter pomena odprtosti do pomoči s strani 
drugih, s pomočjo katerih so lažje sprejeli prirojeno nepravilnost ter zaplete, ki jih prinese 
(Zeytinoglu et al., 2016).  
Občutek krivde pri starših je zaznal tudi Kuttenberger s sodelavci (2010), ki je s pomočjo 
presečne retrospektivne študije preiskoval  izkušnje, potrebe in pričakovanja staršev (n=73) v 
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času prvega svetovanja po postavitvi diagnoze razcepa ustnice in/ali neba pri otroku. Kar 44 % 
staršev je med prvim svetovanjem želelo pridobiti informacije o vzroku nastanka razcepa, kar 
kaže na močno prisotne občutke krivde in neuspeha/poraza pri zagotovitvi popolnega in 
zdravega telesa svojemu otroku (Kuttenberger et al., 2010). Pogost odziv na prejeto diagnozo 
razcepa ustnice in/ali neba je bilo tudi obdobje žalovanja, ko so starši v času sprejemanja 
otrokove nepravilnosti žalovali za sliko popolnega otroka, ki je bila zarisana v njihovih mislih 
od prvega dne nosečnosti (Nusbaum et al., 2008). Velik vpliv na čustveni odziv staršev  ob 
diagnozi ima poleg zdravstvenega osebja tudi socialno okolje, saj staršem lahko ponudi 
vzpodbudo, pozitivne komentarje in ne poudarja le negativnih vidikov prirojene anomalije, kar 
staršem omogoča bolj pozitiven pogled pri premagovanju ovir in lažje razumevanje nove 
situacije (Stone Bishop et al., 2010). Tudi raziskava  avtorice Martin (2005) potrjuje pogoste 
občutke krivde, prisotne pri starših, ki se je pojavljala v kar 80 %. Martin (2005) v svoji 
raziskavi navaja, da so si starši s prenatalno diagnozo razcepa med nosečnostjo predstavljali 
najhujši scenarij, ki so ga videli na slikah, internetu ali zloženkah. Bili so zaskrbljeni kako bodo 
širša družina in prijatelji sprejeli prirojeno nepravilnost, s katero bo rojen njihov otrok. Rezultati 
so pokazali, da so si vsi starši oddahnili, ko so prvič videli svojega novorojenca in navajali, da 
prirojena nepravilnost ni tako huda, kot so pričakovali. Dodali so, da se je razcep ustnice in/ali 
neba kar nekako poveznil v ozadje in postal nepomemben. Tako kot v ostalih raziskavah 
(Berggren et al., 2012; Stone Bishop et al., 2010; Nusbaum et al., 2008) so bili zadovoljni, da 
je bila nepravilnost zaznana pred rojstvom, saj so se tako počutili bolje pripravljeni. Nusbaum 
in sodelavci (2008) so v raziskavi s pomočjo 20 staršev otrok z razcepom opazili vzorec, da 
starši razcepa ustnice in/ali neba pri svojem otroku niso videli kot invalidnost, saj so se zavedali, 
da je napaka popravljiva in da bodo njihovi otroci, kljub možnim zapletom, lahko normalno 
odraščali. Starši  so bili v velikem odstotku zadovoljni, da je bil razcep ustnice in/ali neba odkrit 
že v času nosečnosti. Tako so se lahko soočili z diagnozo in vsemi skrbmi, še preden je napočil 
čas poroda. Prenatalna diagnoza je omogočila pripravo ostalih družinskih članov na prirojeno 
nepravilnost, pridobivanje vseh potrebnih informacij ter s tem načrtovanje otrokovih potreb in 
rešitev za čim boljšo oskrbo (Nusbaum et al., 2008). Prenatalna diagnoza, podprta z 
antenatalnim svetovanjem izboljša psihološki vidik sprejemanja otroka z razcepom in tako 
nosečnost in rojstvo spremeni v bolj pozitivno izkušnjo za starše, kar po mnenju več raziskav 
pripomore k manjšemu družinskemu stresu, ki je lahko prisoten v začetnem obdobju po 
diagnozi in rojstvu (Stone Bishop et al., 2010). Tudi starši, ki so za diagnozo izvedeli šele po 
rojstvu otroka, so dejstva in stres diagnoze hitro sprejeli in premagali, kar kaže na hitro 
prilagoditev staršev na diagnozo in sprejetje otrokove prirojene nepravilnosti (Nusbaum et al., 
23 
 
2008). Ob vprašanju, ali bi za diagnozo raje izvedeli že v času nosečnosti, so starši, ki so za 
diagnozo izvedeli po rojstvu otroka, v 43–57 % odgovorili z da, ostali pa so bili zadovoljni s 
postnatalno diagnozo ali neodločni glede prednosti prenatalne diagnoze z vidika lažjega 
sprejemanja situacije, saj so menili, da bi zgodnejša diagnoza pomenila večjo stresno 
obremenitev (Berggren et al., 2012; Kuttenberger at al., 2010; Nusbaum et al., 2008).  Nusbaum 
in sodelavci (2008, 343) v svoji raziskavi eno od zgodb staršev s prenatalno diagnozo navajajo 
takole: 
 » Preveč stvari se je dogajalo, mož in jaz sva nekaj časa živela v megli. Vprašanje, kot je, zakaj 
midva, se je potikalo po mojih mislih. Še vedno sem mnenja, da je bolje vedeti kot ne, a sama 
nisem uživala v obdobju nosečnosti, nisem bila srečna nosečnica.« 
4.2 Stiske staršev ob antenatalni ali postnatalni diagnozi 
Občutki, ki jih starši doživljajo ob prejetju diagnoze razcepa ustnice in/ali neba pri otroku, so 
šok, razočaranje, žalovanje, izguba, zmeda, tesnoba, žalost, neuspeh, stres, jeza, bolečina, 
nemoč, skrb, izguba nadzora, krivda, nepravičnost in depresija (Zeytinoglu et al., 2016; Stone 
Bishop et al., 2010; Kuttenberger et al., 2010; Nusbaum et al., 2008). Izražanje občutka izgube 
nadzora je povezano z načrtovanjem in skrbjo za popolno in zdravo nosečnost, ki bi otroku 
omogočila zdrav in pravilen razvoj, ki je bilo prekinjeno z dogodkom, nad katerim starši nimajo 
vpliva in nadzora (Stone Bishop et al., 2010). Postavljena diagnoza razcepa ustnice in/ali neba 
se pri materah prizadetih otrok kaže s povečanim psihološkim stresom, kar lahko negativno 
vpliva na potek nosečnosti ali obdobje po rojstvu otroka. Kljub začetnemu šoku, ki ga starši 
doživijo ob prenatalnem diagnosticiranju razcepa ustnice in/ali neba, zgodnja diagnoza staršem 
pomeni pozitivno prednost, saj jim omogoča lažji prehod skozi žalovanje za popolnim otrokom 
ter predelavo stresnih emocij, ki je ob diagnozi pri rojstvu lahko še bolj kaotična (Berggren et 
al., 2012; Stone Bishop et al., 2010). Potek tranzicije čustev staršev so Stone Bishop in 
sodelavci (2010, 1360) opisali s povzetkom opisov občutkov sodelujočih mater v raziskavi: 
»Včasih so bila čustva tako močna, da so vpile in jokale.. Poskušale so se izogniti vsakemu 
opominu na otrokov razcep. Sčasoma so se njihovi občutki spremenili v sprejetje in občutek 
samozavesti, da zmorejo in se lahko soočijo s to situacijo.« 
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Posebno občutljiv čas za starše je rojstvo otroka. Ob teh trenutkih je bila največja potreba 
staršev po podpori, empatiji in informacijah, posebno o negi in skrbi za otroka doma, hranjenju 
in možnem dojenju, podpornih skupinah staršev z otroki z razcepi in dnevnih aktivnostih po 
prihodu domov. V spomin staršev so se globoko usidrale besede vzpodbude in pozitivnega 
mišljenja, prav tako pa tudi neprimerne ali nepremišljene besede zdravstvenega osebja, ki so 
predvsem odsev nepoznavanja področja (Stone Bishop et al., 2010). Občutki oziroma skrbi 
staršev se ne glede na časovno široko obdobje v raziskavah v veliki meri prekrivajo. Martin 
(2005) navaja skrbi in občutke, ki jih starši doživljajo ob prejetju diagnoze. Najbolj pogosto so 
starši izražali nerazumevanje, za nastanek so krivili sebe, menili so, da so prejeli premalo 
informacij ter bili prepozno seznanjeni in napoteni k maksilofacialnemu timu. Starše je skrbela 
predvsem nezanesljivost diagnoze, možne dodatne prirojene nepravilnosti, resnost razcepa in 
strah pred najhujšo obliko, strah pred neuspelim dojenjem in nezmožnostjo zagotovitve 
primerne oskrbe ter nesprejetjem otroka s strani družine, prijateljev in širšega socialnega okolja.  
Velikokrat matere skrbi, kako bodo hranile svojega otroka, ter izražajo občutke izgube in 
poraza, saj ne uspejo dojiti, kot so načrtovale med nosečnostjo. Zato je pomembno, da 
zdravstveno osebje materam zagotovi uporabne in ustrezne informacije o različnih možnostih 
hranjenja s posebnimi cuclji, nastavki in predvsem, da pri izoliranih razcepih ustnice vseeno 
spodbudijo mater k poskušanju dojenja (Martin, 2005). Zeytionoglu in sodelavci (2016) so tako 
v prenatalni kot postnatalni skupini očetov beležili razmeroma enake občutke in strahove ob 
prejetju diagnoze in tako dokazali, da je postavitev diagnoze stresna za starše ne glede na čas.  
Skrbela jih je predvsem operacija, težave s hranjenjem, dodatne prirojene nepravilnosti, 
zakasnel razvoj govora, nevrološke funkcije, resnost razcepa in socialna stigmatizacija. 
Največjo mero stresa so očetje doživljali, ko zdravstveno osebje ni uspelo zagotoviti odgovorov 
na njihova vprašanja. Stone Bishop in sodelavci (2010) so s pomočjo raziskave odkrili, da 
večina staršev po prejeti diagnozi čuti močno potrebo po kredibilnih in uporabnih informacijah, 
saj imajo občutek, da morajo vedeti več in razumeti stanje ter z njim povezano zdravljenje in 
izide. Kompleksnost načrtovanja in razumevanja zdravljenja je bila prav tako velika 
komponenta stresa in skrbi, ki so jo starši doživljali, saj so se bali za otrokovo življenje in lastno 
sposobnost zagotavljanja dobre oskrbe v vlogi staršev (Stone Bishop et al., 2010). 
Prenatalna diagnoza glede na raziskave v nekaterih primerih lahko vodi tudi v odločitev za 
prekinitev nosečnosti, zato je zelo pomembno kvalitetno prenatalno svetovanje, ki zajema 
ustrezne informacije in čustveno podporo ter staršem omogoča, da v diagnozi vidijo možnosti 
in ne zgolj ovire ter še naprej pozitivno doživljajo nosečnost (Berggren et al., 2012). Pogosta 
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tema, prisotna v raziskavah, ki so potekale v ZDA, je bila tudi težka finančna situacija (Stone 
Bishop et al., 2010). Stiske staršev, povezane s stroški zdravljenja in zdravstvenega 
zavarovanja, so bile močno prisotne pri veliki večini staršev. Poleg pozitivnega vidika številnih 
maksilofacialnih in kirurških klinik, med katerimi starši v Ameriki lahko izbirajo, je glavna 
skrb staršev pravilna izbira zdravljenja, ki bi njihovemu otroku zagotovila kar najboljšo oskrbo 
in rezultate. Eden glavnih razlogov za skrb je bilo tudi dejstvo, da zavarovanja v veliko primerih 
niso vključevala vseh potrebnih dentalnih in ortodontskih posegov, ki bi jih njihovi otroci v 
času zdravljenja potrebovali (Stone Bishop et al., 2010; Nusbaum et al., 2008). 
4.3 Podpora staršem za dobro pripravo na rojstvo ali ob rojstvu 
otroka z razcepom ustnice in/ali neba 
Ugotovitev razcepa v obdobju nosečnosti omogoča prenatalno izobraževanje in svetovanje, 
hkrati pa poudarja izziv, kako staršem zagotoviti kar najboljšo pomoč v reševanju takratnih 
negotovosti. S pomočjo informiranja in pomoči se starši lahko v naprej čustveno pripravijo na 
prihod otroka, ozavestijo dobljene informacije in jih do prihoda otroka postavijo na stran ter se 
posvetijo le navezovanju in skrbi za otroka (Berggren et al., 2012). Starši, ki so deležni 
kvalitetnega svetovanja, lahko odsevajo pozitivno prilagoditev na diagnozo in jim otrokov 
razcep ustnice in/ali neba ne predstavlja zgolj negativnega aspekta nosečnosti. Pozitivne 
posledice so vidne tudi v boljšem navezovanju med materjo in otrokom in tako ima otrok kljub 
omejenim možnostim prenatalnega zdravljenja pozitivno in več kot potrebno podporo v odsevu 
pozitivne prilagoditve staršev (Berggren et al., 2012). Ne glede na čas diagnoze je nemalo 
staršev v raziskavah izražalo nezadovoljstvo glede načina prejetja prvih informacij. Bili so 
zmedeni in zaskrbljeni, ker niso dobili ustne ali pisne obrazložitve diagnoze. Pomanjkljive in 
včasih celo napačne informacije so otežile razumevanje in sprejetje diagnoze s strani staršev ter 
onemogočile pripravo ostalih družinskih članov (Nusbaum et al., 2008; Berggren et al., 2012). 
Tudi v raziskavi, ki so jo izvedli Stone Bishop in sodelavci (2010), so starši večkrat poudarili 
skopost in površinskost informacij, ki so jih prejeli takoj po diagnozi. Starši, ki so izražali 
zadovoljstvo s svetovanjem, pojasnili in načinom prejetja diagnoze, so opisali, da je bila 
diagnoza postavljena na strokoven, a hkrati empatičen način, svetovanje pa je bilo 
personalizirano, natančno in usmerjeno v morebitna vprašanja, ki so jih starši izrazili 
(Kuttenberger et al., 2010; Nusbaum et al., 2008).  
26 
 
Po začetni diagnozi večina staršev potrebuje in želi zanesljive in uporabne informacije. 
Prevladuje občutek, da morajo poznati vse informacije, se naučiti vsega potrebnega, želijo 
razumeti stanje, zdravljenje in možne zaplete (Martin, 2005; Stone Bishop et al., 2010). 
Starševska prva izkušnja z razcepom ustnice in/ali neba je v večini primerov polna nejasnosti 
in neznank. Zato je pomembno, da so o prirojenih nepravilnostih poučeni vsi zdravstveni 
delavci, ki lahko pridejo v stik s starši, ki potrebujejo informacije in njihovo usposobljenost 
(Kuttenberger et al., 2010). Teme, ki so bile po mnenju staršev v raziskavi, ki so jo izvedli 
Kuttenberger in sodelavci (2010),  najpomembnejše, so bile operacija (80 %), hranjenje (63 %), 
vnetje ušes (48 %), vzrok nastanka razcepa (44 %) in  nadaljnji (administrativni in finančni) 
izzivi (32 %).  
V raziskavi, ki so jo izvedli Kuttenberger in sodelavci (2010) so bile v kar 35 % kot vir prvih 
informacij navedene babice, njim pa so sledili pediater neonatolog, ginekolog, maksilofacialni 
kirurg in svetovalka za dojenje. Le 63 % staršev je dobljene informacije ocenilo kot dobre ali 
zelo dobre, 16 % pa za slabe. Večina staršev je za najbolj primerne svetovalce navedlo 
maksilofacialnega kirurga in svetovalko za dojenje, saj so tako prejeli konkretne informacije 
glede zdravljenja in hranjenja, kar je starše najbolj skrbelo. Nemalokrat pa so ravno o teh temah 
dobili pomanjkljive informacije. Bolj podrobno svetovanje so starši prejeli na maksilofacialni 
kliniki v prvem tednu po postavljeni diagnozi in rojstvu otroka, kar je skoraj 80 % staršev 
ocenilo kot primeren čas, saj so bili mnenja, da bi morale biti informacije predane v čim krajšem 
možnem času po prejetju diagnoze (Kuttenberger et al., 2010).  
Starši ob prejetju diagnoze potrebujejo potrditev, da so njihove skrbi slišane, obenem pa tudi 
podporo in čas za prilagoditev na spremenjeno situacijo. Vloga svetovanja je, da starši razumejo 
postavljeno diagnozo, poznajo kar se da natančen izgled svojega otroka, dobijo informacije o 
možnih načinih hranjenja, če dojenje ni mogoče, poznajo potek zdravljenja in so seznanjeni z 
možnimi zapleti. Pomembno je, da so informacije kvalitetno in večkrat predane tako ustno kot 
tudi pisno ter v obliki slik in video posnetkov, saj je kar 80 % staršev poudarilo veliko pomoč 
slikovnega gradiva pri sprejemanju otroka in njegove diagnoze (Stone Bishop et al., 2010; 
Kuttenberger et al., 2010). V veliko pomoč staršem je čustvena podpora s strani družine, 
prijateljev in sorodnikov, večkrat pa starši najdejo razumevanje in oporo tudi v podpornih 
skupinah, ki jih sestavljajo družine otrok s podobnimi prirojenimi nepravilnostmi. Prav to 
povezavo mnogo staršev izpostavlja kot ključno, saj tako navežejo stike s starši s podobno 
izkušnjo, ki jim pomagajo do prave perspektive, informacij in znanja, predvsem v začetnem 
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obdobju po diagnozi (Nusbaum et al., 2008; Stone Bishop et al., 2010; Berggren et al., 2012). 
Povezava je bila najboljša med starši otrok z enako vrsto razcepa, saj so jim fotografije otrok 
pred operacijo in po njej pomagale razumeti potek in končni izid zdravljenja ter uvideti 
normalno življenje otrok s prirojenim razcepom (Stone Bishop et al., 2010). Nusbaum in 
sodelavci (2008, 341) takole opisujejo izkušnjo matere, ki je bila vključena v podporno skupino 
staršev otrok z razcepom:  
»Menim, da bi bila vsaki mami v taki situaciji največja opora podporna skupina staršev otrok 
s podobnimi anomalijami. Spoznala sem, da so deljene izkušnje najboljše in lahko premagajo 
vse neznanke in strahove.«  
Starši velikokrat izpostavljajo ključne mejnike na življenjski poti z otrokom z razcepom ustnice 
in/ali neba, kot so diagnoza nepravilnosti, rojstvo, prve operacije in kasneje vstop otroka v šolo, 
kjer se lahko pojavijo težave v socializaciji in sprejemanju otroka s strani vrstnikov. Združitev 
vseh teh pomembnih prelomnic s pravilnim vseživljenjskim pristopom uokvirja način delovanja 
in pomembne intervencije, ki stremijo k izboljšanju in lajšanju ovir na življenjski poti otroka z 
razcepom in njegovih staršev (Stone Bishop et al., 2010).  
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5 RAZPRAVA 
Ne glede na čas diagnoze razcepa ustnice in/ali neba, le-ta  predstavlja travmatičen dogodek za 
družino (Askelsdottir et al., 2008). Študije kažejo, da diagnoza razcepa ustnice in/ali neba med 
nosečnostjo pomeni prednost glede prenatalnega svetovanja in čustvene priprave, a iz rok 
staršev vzame brezskrbno in veselo nosečnost, saj prevladajo skrbi, strahovi in nerazumevanje. 
Pomembno je, da se pozornost posveča celotni družini in ne le negativnemu aspektu diagnoze. 
Kadar so staršem zagotovljene ustrezne informacije in so deležni zadostne čustvene podpore, 
lažje vidijo pozitivne aspekte možnosti zdravljenja, ki so jim na voljo in si tako kmalu povrnejo 
veselje, ki ga prinaša približujoče se rojstvo (James, Schlieder, 2016). Prav v tem času ima 
zdravstveno osebje veliko priložnost, da staršem nudi pomoč, izkazuje podporo, jih opogumlja 
in individualno oceni potrebe staršev (Askelsdottir et al., 2008). Veliko staršev po začetni 
diagnozi izraža skrbi in strahove, ki jih prinese nepričakovana diagnoza razcepa. Sprejetje težjih 
okoliščin in dejstva, da bo njihov otrok rojen z 'napako' na obrazu, da bo potreboval drugačno 
nego, zdravljenje in pomoč, veliko staršem pomeni težak izziv v času nosečnosti ali po porodu 
(James, Schlieder, 2016; Marokakis et al., 2016; Fonseca et al., 2012; Despars et al., 2011; 
Stone Bishop., 2010).  
Z izsledki iz študij (Martin, 2005; Nusbaum et al., 2008; Kuttenberger et al., 2010; Stone Bishop 
et al., 2010; Berrgren et al., 2012; Zeytinoglu et al., 2016) smo dobili odgovore na naše prvo in 
drugo raziskovalno vprašanje, ali diagnoza razcepa ustnice in/ali neba vpliva na občutke staršev 
do otroka in kakšne stiske doživljajo starši ob prejetju diagnoze razcepa ustnice in/ali neba. 
Raziskave so pokazale raznolike odzive staršev, ki so bili soočeni z diagnozo, od popolnega 
sprejetja do težjega navezovanja prvih stikov s svojim otrokom. Posebno velik občutek krivde 
v večini raziskav (Zeytinoglu et al., 2016; Despars et al., 2011; Stone Bishop., 2010; 
Hodgkinson et al., 2005) občutijo matere, saj diagnozo nepravilnosti povezujejo z 
nezmožnostjo njihovega telesa, da bi zagotovilo zdravega otroka, a tudi očetje se v nekaterih 
primerih srečujejo s tem občutkom. Zeytinoglu in Davey (2012) sta v svoji študiji poudarila, da 
razcep ustnice in/ali neba nima posebno velikega negativnega vpliva na navezanost med 
materjo in otrokom. Čeprav so bile matere otrok z razcepom večkrat na začetku manj odzivne 
in so izražale manj pozitivne naklonjenosti, kot so jo izražale matere otrok brez prirojene 
nepravilnosti, se je navezanost v prvem letu otrokovega življenja močno izboljšala, predvsem 
zaradi že prestane prve operacije in s tem lažjega hranjenja ter manjše vidnosti nepravilnosti  
(Zeytinoglu, Davey, 2012).  
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Prilagajanje na diagnozo prirojene nepravilnosti lahko vključuje tudi fizične in vedenjske 
spremembe staršev, kot so motnje prehranjevanja, utrujenost, neodzivnost, nespečnost, 
zmanjšana spolna sla in slaba koncentracija. Zaradi nemogočega prenatalnega zdravljenja ter 
negotovosti dejanske diagnoze pred rojstvom, so starši postavljeni v težko situacijo in 
doživljajo občutke psihosocialne krize, katere značilnosti so razočaranje, nemoč in obupanost 
(James, Schlieder, 2016; Askelsdottir et al., 2008). Prilagoditev staršev na prirojeno 
nepravilnost je velikokrat odvisna od ostalih stresorjev, ki so prisotni. Tistih, ki nastanejo zaradi 
otrokovega stanja, stresorjev, ki so že prej prisotni v življenju, nivoja funkcioniranja družine, 
medsebojne podpore, splošnega mnenja o boleznih in nepravilnostih, sposobnosti prilagoditve 
in podpore s strani zdravstvenega osebja, ki je v veliko primerih ključnega pomena (Zeytinoglu, 
Davey, 2012; Baker et al., 2009). Vsi občutki, ki jih starši doživljajo med nosečnostjo, so 
pogosto še večji, ko je diagnoza postavljena šele ob rojstvu otroka. Kljub močnim čustvenim 
odzivom je pomembno, da starši otroka vidijo takoj, ko je porojen in ob tem dobijo kratko, 
preprosto in pomirjujočo razlago otrokovega stanja. Ščitenje staršev pred izgledom otroka vodi 
v še večje frustracije in psihološke napore. Napačne informacije ali njihovo prikrivanje lahko 
povzroči veliko in dolgotrajno škodo (Zeytinoglu, Davey, 2012). 
Veliko raziskav preučuje negativne vidike razcepa ustnice in/ali neba, malo pa se jih osredotoča 
na pozitivne poglede oziroma pozitivne prilagoditve staršev in otrok. A prav ti primeri pozitivne 
prilagoditve so lahko nove smernice v raziskovanju, saj preučevanje poti prilagoditve družin, 
ki so obrazno prizadetost otroka dobro sprejeli, lahko pomaga tistim, ki jim to težko uspeva. 
Tako je Eiserman (2001) izvedel študijo, v kateri so iskali potencialno pozitivne vidike 
prirojenega razcepa ali druge obrazne prizadetosti otroka, ki so odsevale v posameznikih in 
njihovih družinah. Posamezniki s prirojenim razcepom so poudarili edinstvene in močne 
komunikacijske sposobnosti, saj so morali zaradi svoje obrazne drugačnosti razviti dobro 
komunikacijo, da so ljudje med pogovorom videli preko njihove prirojene nepravilnosti. 
Zavezanost k pomoči drugim; odlične sposobnosti opazovanja, saj so bili zaradi zbadanja v 
otroštvu vedno pozorni, da so lahko predvidevali, kaj se bo zgodilo, in to sposobnost dobro 
izkoriščajo v odraslem življenju, se močno zavedajo ter so pozorni na dogajanje okoli njih. 
Vztrajnost in notranja moč, ter tesni medosebni odnosi, tako v družini kot tudi socialnemu 
krogu posameznika. Med raziskavo je Eiserman (2001) postavil tudi vprašanje, kako je 
drugačnost vplivala na njihovo življenje. Kar 82 % staršev otrok z razcepom in posameznikov 
z razcepom je odgovorilo, da je prirojena napaka na njihovo življenje vplivala pozitivno 
(Eiserman, 2001).  
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Skrbi staršev, ki smo jih največkrat prepoznali v pregledu raziskav, so bile skrbi glede lastne 
sposobnosti za dobro skrb za otroka, skrbi glede otrokove prihodnosti, strah pred operacijami,  
strah pred težjo socializacijo, strah pred nizko samopodobo in nesprejemanjem s strani družine 
in prijateljev ter strah pred kognitivnim zaostankom otroka (Zeytinoglu et al., 2016; Stone 
Bishop et al., 2010; Nusbaum et al., 2008; Endriga, Kapp-Simon, 1999). Povod takšnega 
mišljenja in stresa je lahko zmanjšana socialna podpora, zaradi katere matere občutijo družbeno 
stigmatizacijo, negativne socialne izkušnje in posledično socialno izolacijo. Vse te posledice 
lahko resno vplivajo na kakovost življenja staršev in družine (Case et al., 2018).  Prav z 
raziskavo, ki jo je izvedel Eiserman (200, pridobimo odličen pogled na pozitivne posledice 
prilagoditve celotne družine, ki so rezultat tudi dobrega informiranja in izobraževanja, ter s 
pomočjo zdravstvenih delavcev zgrajenega pozitivnega temelja za prihodnost otroka in družine. 
Kot smo pričakovali, zaradi nepoznavanja diagnoze veliko staršev navaja strahove, stres in 
včasih tudi negativna čustva do nosečnosti in otroka, saj zaradi površinskih in nestrokovnih 
informacij ter nepoznavanja natančne prognoze ne vidijo vseh možnosti zdravljenja, ki so na 
voljo njihovim otrokom takoj po rojstvu in jim omogočajo normalno življenje.  Premagovanje 
stisk in strahov staršev je na osebni ravni izredno zahtevno, zato imajo veliko vlogo vsi 
zdravstveni delavci, ki prihajajo v stik z družinami, ki jih prizadene pojav te prirojene 
nepravilnosti pri otroku. Prav ta problem smo poskušali definirati v tretjem raziskovalnem 
vprašanju. S pomočjo vključenih raziskav (Martin, 2005; Nusbaum et al., 2008; Stone Bishop 
et al., 2010; Berggren et al., 2012) in pregledom podpornih člankov (Marokakis et al., 2016; 
Nelson, Kirk, 2013; Zeytinoglu, Davey, 2012; Robbins et al., 2010; Hodgkinskon et al., 2005; 
Young et al., 2001), smo poskušali glede na potrebe staršev povzeti ključne dejavnosti 
zdravstvenih delavcev, maksilofacialnega tima in socialnega kroga družine, za kar najboljšo 
pripravo in prilagoditev na prirojeno nepravilnost razcepa ustnice in/ali neba pri otroku.  
Šok staršev ob prejetju diagnoze razcepa je izredno velik, zato je pomembno, da oseba, ki preda 
prvo informacijo o diagnozi, le-to opiše na način, ki ga starši razumejo, ne skriva otrokove 
nepravilnosti (tudi ko je diagnoza postavljena po porodu), saj prikrivanje informacij in 
zadrževanje ključnih značilnosti nepravilnosti le povečuje krizo, ki jo starši v tistem trenutku 
doživljajo. Velik pomen ima tudi pridobivanje znanja in razumevanje razcepa – tako starši 
pridobijo informacije, da vzrok nastanka razcepa v mnogih primerih ni znan, kar je še posebej 
pomembno pri starših, ki iščejo krivdo v svojem ravnanju. Prenatalno in postnatalno svetovanje 
s strani empatične in kompetentne osebe, ki staršem preda informacije o vzrokih nastanka 
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razcepa, možnih načinih hranjenja in pripomočkih, ki olajšajo in izboljšajo hranjenje, 
zdravljenju in podpornih skupinah, kontaktnih osebah in klinikah, kjer lahko dobijo dodatne 
informacije. Svetovanje mora biti individualizirano. Pomembno je, da oseba, ki predaja 
informacije, posveti veliko pozornosti dodatnim vprašanjem, ki se staršem porajajo, ter tako 
pomaga pri rešitvi stisk in strahov staršev ter njihovi pripravi na otroka z razcepom ustnice 
in/ali neba. Hkrati je pomembno, da starši dobijo potrditev, da so strahovi in čustva, ki jih 
doživljajo povsem normalni in običajni. Potrebna je omilitev strahu pred kratkoročnimi in 
dolgoročnimi zapleti s pomočjo spodbudnih besed in informacij, ki staršem vlivajo upanje in 
optimizem o otrokovi prihodnosti. Svetovanje staršem naj bo usmerjeno tudi v nasvet, da iščejo 
podporo v družini, podpornih skupinah in društvih, saj je spoprijemanje z nepravilnostjo lažje, 
če imajo starši ob sebi razumevajoče in podporno okolje, kjer lahko dobijo konkretne 
informacije in pomoč ob vsakdanjih izzivih. Ključnega pomena je napotitev k 
multidisciplinarnemu/maksilofacialnemu timu, kjer starši spoznajo člane tima, načrtujejo 
časovni potek zdravljenja in vzpostavijo zaupljiv odnos, ki je pomemben za dobro 
komunikacijo v času zdravljenja (Marokakis et al., 2016; Nelson, Kirk, 2013; Zeytinoglu, 
Davey, 2012; Berggren et al., 2012;  Kuttenberger et al., 2010; Robbins et al., 2010; Stone 
Bishop et al., 2010; Nusbaum et al., 2008; Hodgkinskon et al., 2005, Martin, 2005; Young et 
al., 2001). Nekatere stiske in potrebe, ki jih starši izražajo, so včasih težje rešljive z običajnim 
pristopom zdravstvenih delavcev in potrebujejo psihološko intervencijo. Tako je potrebno, da 
vsi zdravstveni delavci, ki so v stikih z družinami, kjer je prisoten razcep ustnice in/ali neba, 
vključijo v zdravljenje tudi psihološki pristop (Kuttenberger et al., 2010; Berggren et al., 2012). 
Kot so poudarile tudi raziskave, ki smo jih zajeli v diplomskem delu, je vloga zdravstvenih 
delavcev, delujočih v timu, da v prvih korakih posvečajo pozornost staršem, da sprejmejo 
diagnozo in jih tako pripravijo na sprejetje otrokovega razcepa ustnice in/ali neba. Na starše 
močno vpliva odnos zdravstvenega osebja do njihovega otroka in njegovega zdravljenja. Starši 
navajajo, da je zgodnja vzpodbuda s strani zdravstvenega osebja, da je njihov otrok povsem 
normalen, omogočila prehod iz prvotnih občutkov žalovanja in izgube na bolj optimistično pot. 
Tako lahko pozitiven pogled na otrokov potencial močno pripomore k počutju in mišljenju 
družine in družbe ter staršem pomaga razviti pozitivno mišljenje o otrokovi prihodnosti (Kapp-
Simon, 2004). Čeprav babice niso pogosto prvi kontakt staršev ob odkriti nepravilnosti razcepa 
ustnice in/ali neba, je pomembno, da posedujejo vse potrebne informacije, ki jih starši v težkih 
trenutkih potrebujejo. Babice  imajo lahko velik vpliv na prva doživljanja staršev ob rojstvu 
otroka z razcepom, predvsem če ni bilo prenatalne diagnoze, saj se pot dobre prilagoditve lahko 
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začne v porodni sobi oziroma poporodnem oddelku, ko starši prvič vidijo svojega novorojenca 
in prejmejo diagnozo. Šole za starše največkrat vodijo babice in če je diagnoza razcepa 
postavljena že v času nosečnosti, staršem lahko s pomočjo svojega znanja in izkušenj babice 
nudijo pomoč in podporo. Približanje diagnoze staršem na empatičen in hkrati strokoven način 
začrta naslednje korake v mislih staršev. Zelo pomembne so tudi informacije o hranjenju, kjer 
babica lahko staršem obrazloži možne težave z dojenjem, a ga vseeno spodbuja, če je le-to 
mogoče. V primeru, ko dojenje ne uspe ali ni mogoče zaradi značilnosti razcepa, pa staršem 
pomaga s prilagojenimi cuclji in nastavki, s katerimi je hranjenje otroka lažje. Njena vloga ter 
svetovanje sega tudi v obdobje po odhodu iz porodnišnice v okviru patronažnih obiskov na 
domu. Izobraževanje vseh zdravstvenih delavcev, ki se srečujejo s starši, ki pričakujejo otroka 
s prirojeno nepravilnostjo, je zelo pomembno, saj je le tako lahko vsakdanja praksa v 
zdravstvenih ustanovah resnično uspešna. 
Za nadgradnjo in izboljšavo programa priprave na rojstvo otroka z razcepom ustnice in/ali neba 
bi bila v prihodnosti smiselna izvedba študije, ki bi s pomočjo staršev ocenila temeljitost in 
ustreznost pomoči, ki so jo družine deležne v Sloveniji, odkrila vrline in morebitne šibke točke 
priprav, kar bi z nadaljnjim razvojem lahko izboljšalo izkušnje družin otroka z razcepom. 
Zaradi pomanjkanja takšnih raziskav v Sloveniji je bilo težko pridobiti informacije o občutkih 
in potrebah slovenskih staršev, ko se soočajo z diagnozo razcepa ustnice in/ali neba, kar je 
glavna pomanjkljivost diplomskega dela. Zaradi emocionalne narave raziskovane teme smo 
naleteli predvsem na kvalitativne raziskave, ki v analizi odlično prikazujejo doživljanja staršev, 
a jim primanjkuje kvantitativnega vidika, ki bi tematiko predstavilo na manj subjektiven in 
personaliziran način in z objektivnejšim ter bolj preglednim povzetkom rezultatov.   
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6 ZAKLJUČEK 
Starši se ob soočenju z diagnozo razcepa ustnice in/ali neba soočajo s številnimi skrbmi in 
izzivi. Prvi odzivi po diagnozi, kot so šok, žalovanje, jeza, nerazumevanje in strah, so odsev 
izgubljenega ideala otroka, ki se od trenutka potrditve nosečnosti počasi ilustrira v mislih 
staršev in je zaradi diagnoze včasih porušen. Kljub začetnim težkim trenutkom večina staršev 
s pomočjo svetovanja in izobraževanja sprejme svojega otroka brez večjih težav, prav tako pa 
tudi njegovo diagnozo, saj se zavedajo, da je prirojena nepravilnost popravljiva in otroka ne bo 
omejevala v nadaljnjem življenju. Starši v trenutkih po diagnozi potrebujejo kredibilne in 
uporabne informacije o sami diagnozi, zdravljenju, hranjenju in težavah, ki se lahko pojavijo, 
predvsem pa tudi empatično osebo. V veliko pomoč staršem so poleg zdravstvenega osebja tudi 
podporne skupine, ki jih sestavljajo družine otrok z enako prirojeno nepravilnostjo in jim z 
deljenimi izkušnjami, nasveti in vzorom pomagajo prebroditi marsikateri izziv. Svetli žarek na 
poti staršev in otrok, ki se soočajo z razcepom ustnice in/ali neba je v Sloveniji Društvo SHIZE, 
ki že od leta 2016 združuje družine otrok s shizo, z namenom medsebojne pomoči, druženja in 
deljenja izkušenj ter nasvetov. 
Kljub temu da diplomska naloga zajema tuje raziskave in izkušnje staršev iz različnih delov 
sveta, so ključne smernice in rezultati raziskav lahko uporabni pri izboljšavah poteka priprave 
staršev tudi v Sloveniji. S pomočjo novih raziskav, ki bi zajele tudi starše v Sloveniji, in ključnih 
smernic, ki jih navajajo tuje raziskave, bi Slovenskim staršem lahko olajšali čustveno težak 
prehod od diagnoze do sprejetja otrokove prirojene nepravilnosti razcepa ustnice in/ali neba in 
tako pomagali celotni družini. To je bil hkrati tudi poglavitni cilj diplomske naloge, saj 
prepoznavanje čustev, stisk in potreb staršev po prejetju diagnoze s potrebnimi ukrepi lahko 
izboljša pripravo in sprejemanje otrokove diagnoze s strani staršev in družine.  
Poleg širokega spektra strokovnjakov, ki delujejo v multidisciplinarnih timih in med 
zdravljenjem in odraščanjem skrbijo za otroka z razcepom ustnice in/ali neba, so v procesu 
zdravstvene oskrbe pomembne tudi babice, saj empatičen pristop, poglobljeno znanje in 
prepoznavanje stisk staršev med nosečnostjo, ob porodu in v poporodnem obdobju lahko 
staršem pomaga na poti do izpopolnjenega doživetja nosečnosti, poroda in prvega stika z 
novorojenim otrokom, kljub prisotnosti razcepa ustnice in/ali neba.  
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